CAMARA DOS DEPUTADOS
Deputado Federal DUARTE

COMISSAO DE DEFESA DO DIREITO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

REQUERIMENTO DE AUDIENCIA PUBLICA N° DE 2025
(Do Sr. Duarte Jr.)

Requer a realizagdo de audiéncia publica em
homenagem ao “DIA NACIONAL DA
CONSCIENTIZACAO SOBRE A DOENCA DE
FABRY.

Senhor Presidente,

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no artigo 255 do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, a realizagio de AUDIENCIA PUBLICA em homenagem ao “DIA
NACIONAL DA CONSCIENTIZACAO SOBRE A DOENCA DE FABRY.

JUSTIFIFICACAQ

O Dia Nacional da Conscientizagdo sobre a Doenga de Fabry, celebrado anualmente,
tem como objetivo aumentar a compreensao € o conhecimento sobre essa condi¢do rara e
hereditaria que afeta diversos 0rgaos e sistemas do corpo humano. A Doenga de Fabry ¢ uma
enfermidade genética causada pela deficiéncia de uma enzima essencial, resultando no
acimulo de substancias nas células e danos progressivos aos vasos sanguineos, o que pode

levar a complicagdes graves, como insuficiéncia renal, problemas cardiacos e neurologicos.

A realizacdo de uma Audiéncia Publica em homenagem ao Dia Nacional da
Conscientizagdo sobre a Doenga de Fabry ¢ uma importante oportunidade para discutir os
desafios enfrentados por pessoas com essa doenca, bem como para aumentar a
conscientizacdo sobre a importancia do diagnostico precoce, do tratamento adequado e das

politicas publicas de saude voltadas ao cuidado e ao suporte dos pacientes. Muitas vezes, o
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diagnéstico € tardio, o que pode comprometer a qualidade de vida dos pacientes e aumentar os

custos do tratamento.

A audiéncia publica permitird a troca de experiéncias entre profissionais de saude,
representantes de organizagdes de apoio, pacientes e familiares, e a proposi¢do de acdes
concretas para melhorar o atendimento, promover a pesquisa cientifica e garantir o acesso a
tratamentos adequados. A conscientizagdao sobre a Doenca de Fabry ¢ essencial para reduzir o
estigma associado as doencas raras, além de mobilizar recursos para promover a inclusao

desses pacientes no sistema de satide e melhorar sua qualidade de vida.

Portanto, a realizagdo desta audiéncia publica serd fundamental para impulsionar
politicas publicas voltadas para o enfrentamento da Doenga de Fabry, ampliando a discussao
sobre os cuidados necessarios € as melhores praticas de tratamento e apoio aos pacientes

afetados por essa condigao.

Sala da Comissdo, de de 2025.

Deputado Duarte Jr.
PSB/MA
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